Information till barn mellan 6 och 11 ar om hur och varfér vi samlar in uppgifter
om hur det gar att fa hjalp nar synen ar nedsatt

Eftersom du har en 6gonsjukdom som gor att det svart att se ibland sa far du hjalp
med synen av de som arbetar pa synmottagningen och égonmottagningen. For att
alla barn i vart land Sverige ska kunna fa lika bra hjalp med synen sa samlar vi in
information om synhjélpen och sparar i ett sarskilt dataprogram. Det programmet
kallas for ett konstigt namn; Svenskt kvalitetsregister for rehabilitering av
synnedsattning.

Om du skulle vilja hjalpa till s& att vi kan bli battre pa att ge ratt sorts synhjalp nar
nagon har svart att se sa kan du vara med i dataprogrammet. Da sparar vi
informationen om din 6gonsjukdom och en beskrivning av vad du far for slags
synhjalp. Om manga ar med i dataprogrammet sa lar vi oss snabbare och pa ett
battre satt hur vi kan hjalpa de som inte ser sa bra. Manga synmottagningar i hela
Sverige samlar in uppgifter till dataprogrammet. Da kan vi jamféra synhjélpen pa
olika stallen och se vilken som &r bast.

Varfor vill vi samla in informationen om din dgonsjukdom och synhjélpen som
du far?

Vi vill lara oss mer om hur vi bast kan hjalpa alla som har svart med synen. Det &r
bra om det finns information om manga patienter i dataprogrammet. Da kan vi vara
mer sakra pa att det vi lar oss ar ratt. Om du ar med i dataprogrammet eller inte
paverkar inte hur vi tar hand om dig pa synmottagningen och égonmottagningen.

Det ar frivilligt att vara med i dataprogrammet. Du far sjalv bestamma. Om du inte vill
vara med behover du bara saga till dina foraldrar eller nagon som jobbar pa din
synmottagning.

Vad gor man for att vara med?

Du behover inte gora nagra extra undersokningar utan det ar bara information som
redan finns som sparas i programmet.

Den har informationen om dig kommer att sparas:

e Ditt namn, alder, din halsa, resultat fran 6gonundersokningar, om nagon av
dina slaktingar har en dgonsjukdom och vilken synhjalp du far

e Dina foraldrar kommer ocksa att fa svara pa fragor

Du har ratt att fa veta vad som star om dig i registret. Om det ar nadgon information
som du inte vill ska vara med sa tar vi bort den och om nagot som star om dig ar fel,
sa andrar vi det.

Finns det daliga saker med att vara med?

Nej, du behdver inte gora nagra extra undersokningar, och nar vi ska anvanda
informationen for att ta reda pa vilken hjalp du har fatt s& kommer vi inte att fa veta
att det just fran dig. Det kommer att vara hemligt.



Finns det nagra bra saker med att vara med?

Informationen som vi far fran dataprogrammet gor att vi kan bli battre pa att veta hur
vi ska hjalpa till nar nagon har svart att se.

Vi maste folja lagarna

Nar vi samlar in uppgifter till dataprogrammet maste vi folja lagarna. Lagarna heter
dataskyddsférordningen och patientdatalagen.
Vi far samla uppgifter till registret for att det ar bra for sjukvarden och samhallet.

Om du inte vill vara med langre

Om du inte vill vara med langre behdver du inte tala om varfor och ingen kommer att
bli arg pa dig. Det racker att du sager till dina foraldrar eller nadgon som arbetar pa
synmottagningen att du inte vill vara med. Da tar vi bort all informationen som finns
om dig.

Informationen om dig ar hemlig

Det finns lagar som bestammer att informationen i dataprogrammet ar hemilig.
Bara personer som har tillstand och som arbetar med dataprogrammet far se
informationen. Nar informationen i dataprogrammet inte langre behdévs tar vi bort
dem.

Vi sparar informationen sakert

Vi skyddar informationen i dataprogrammet pa olika tekniska satt. Om de som har
hand om informationen om dig bryter mot lagarna kan dina foraldrar eller de arbetar
pa synmottagningen hjalpa dig att klaga pa det. Da ska felen rattas till.

Fragor

Om du undrar 6ver nagot kan du prata med dina foraldrar eller med de som jobbar
pa synmottagningen eller 6gonmottagningen. Du eller dina foraldrar kan ocksa
skicka brev eller mejla till:

Svenskt kvalitetsregister for rehabilitering vid synnedsattning
RC Syd Karlskrona

Region Blekinge

371 81 Karlskrona

rcsydkarlskrona@regionblekinge.se

Den som bestdmmer dver dataprogrammet heter Eva Karlstrom. Hennes mejladress
ar eva.karlstrom@sodexo.com
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